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Versorgungslücken bei einer ständig wachsenden Patientengruppe - angeborene Herzfehler im Erwachsenenalter





Aachen. Auf Defizite in der Betreuung Jugendlicher und Erwachsener mit angeborenem Herzfehler macht der Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. mit Sitz in Aachen (BVHK) aufmerksam. 


	Diese Patientengruppe hat zur Zeit kaum Anlaufstellen für ihre spezifischen Probleme: Nicht nur im medizinischen, sondern auch im sozialen und psychischen Bereich fehlt eine umfassende Beratung und Betreuung. Schule, Studium und Berufsfindung, Versicherungsschutz, Führerscheinerwerb, und nicht zuletzt die Familienplanung bereiten jungen Menschen mit angeborenen Herzerkrankungen vielfach erhebliche Probleme, die aber immer auch aus der medizinischen Warte betrachtet werden müssen. 


	Was kann ich? Was darf ich? Diese Fragen beherrschen oft das Denken dieser jungen Leute.


	Dank des rasanten medizinischen Fortschritts erreichen heute 80 % der Kinder mit angeborenem Herzfehler das Erwachsenenalter. Bei den meisten von ihnen ist mindestens ein operativer Eingriff am Herzen notwendig. Schätzungsweise 100.000 Erwachsene mit angeborenem Herzfehler leben in Deutschland. Im Jahre 2000 werden es bereits 120.000 sein; ein weiterer Anstieg dieses Betroffenenkreises ist zu erwarten. 


	Es mutet schon sonderbar an: Da überleben dank moderner Technik immer mehr der herzkrank geborenen Kinder, doch spätestens im Alter von 16 Jahren fallen sie in ein Betreuungsloch: Sie entwachsen den kinderkardiologischen Klinikambulanzen und werden dort zu „Fremdpatienten“, obwohl sich die Ärzte nur dort mit angeborenen Herzfehlern auskennen. Der langfristige Erfolg einer mit viel Aufwand betriebenen Kinderherzoperation wird durch eine nicht kompetente Versorgung der Patienten mit zunehmenden Alter ernsthaft gefährdet.


�
	Im BVHK hat sich der Arbeitskreis Jugendliche und junge Erwachsene (AKJE) gebildet, der sich in ganz Deutschland für diese Betroffenen einsetzen will. 


	Privatdozent Dr. Dr. Harald Kaemmerer, Erwachsenen-Kardiologe mit mehrjähriger Erfahrung in der Kinderkardiologie, hat dem jungen Arbeitskreis seine Unterstützung zugesagt. Dr. Kaemmerer selbst gründete an der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH), wo er als Erwachsenen-Kardiologe tätig ist, vor gut vier Jahren eine interdisziplinäre Sprechstunde für Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler, die inzwischen über 800 dieser Patienten pro Jahr betreut und damit als die größte Einrichtung dieser Art in Deutschland angesehen werden kann. 


	Interdisziplinäre Sprechstunden sollen, so das Ziel des AKJE und auch Dr. Kaemmerers Wunsch, bundesweit in einem der Betroffenenzahl angemessenen Umfang eingerichtet werden. Krankenkassen sowie Kassenärztliche Vereinigungen müssen davon überzeugt werden, daß die interdisziplinäre Versorgung der jungen Menschen mit angeborenem Herzfehler sehr aufwendig ist. „Die Patienten bringen eine sehr umfangreiche Krankengeschichte mit, die erst einmal durchgearbeitet werden muß“, berichtet Dr. Kaemmerer. Und: „Jeder Herzfehler ist anders und bedarf einer individuellen Behandlung. Die Betreuung der Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler erfordert gegenüber Koronarpatienten den dreifachen Zeitaufwand.“


	Eine optimale Betreuung von Patienten mit angeborenem Herzfehler beginnt in der Kindheit und muß über das Jugendlichen- bis in das hohe Erwachsenenalter fortgesetzt werden, denn auch nach einer erfolgreichen Herzoperation muß mit bedeutsamen Rest- und Folgezuständen gerechnet werden. Dr. Kaemmerers älteste Patienten mit einem angeborenen Herzfehler sind weit über 70 Jahre alt. 


	Erwachsenen-Kardiologen allein können hier nicht die nötige Erfahrung aufweisen. Kinderkardiologen hingegen kennen sich mit typischen Krankheiten des Erwachsenenalters, die auch Patienten mit angeborenem Herzfehler bekommen können, nicht genügend aus. Beide Facharztgruppen sollen daher gemeinsam in einer interdisziplinären Sprechstunde diese Herzkranken betreuen, unter Mitwirkung weiterer Experten wie Herzchirurgen, Lungenärzten, Frauenärzten Psychologen u.a. Zur Einrichtung der Sprechstunden bieten sich Kliniken an, die über diese Fachdiziplinen verfügen. 


	Bisher können die Kliniken interdisziplinäre Sprechstunden nicht dem Aufwand entsprechend abrechnen. So werden an der MHH die Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler abrechnungstechnisch wie Koronarpatienten behandelt, obwohl die Betreuung wesentlich umfangreicher ist. Dieser Umstand macht die interdisziplinäre Sprechstunde nicht gerade lukrativ für eine Klinik. Auch lassen die Klinikstrukturen bisher eine entsprechende Ausbildung der Ärzte nicht zu. So bleibt es der Eigeninitiative des einzelnen Arztes überlassen, sich nach abgeschlossener Ausbildung als Erwachsenen-Kardiologe noch intensiv mit der Kinderkardiologie zu befassen. Ein guter Anfang wäre es, zwischen beiden Fachdisziplinen Assistenzärzte für mindestens ein halbes Jahr auszutauschen. Das theoretisch Machbare ist für diese Patienten bei weitem nicht ausgeschöpft.


	Anscheinend scheuen aber auch viele Ärzte den großen persönlichen Einsatz, den die umfassende Behandlung angeborener Herzfehler erfordert. Der BVHK appelliert daher nicht nur an die Kostenträger, sondern auch an die Ärzte, sich für dieses zukunftsweisende Gebiet der Kardiologie zu engagieren. Mindestens 12 bis 16 Kliniken sollen nach Ansicht des BVHK bundesweit eine interdisziplinäre Sprechstunde betreiben, um den Bedarf einigermaßen zu decken.


	Robert Müller, Vorstandsmitglied des BVHK und Initiator des AKJE, hat mit dieser Problematik reichlich Erfahrungen am eigenen Leibe gesammelt. Der inzwischen 20jährige junge Mann hat einen komplexen angeborenen Herzfehler und wollte in der kinderkardiologischen Ambulanz seines Wohnortes weiterbehandelt werden, wo er schließlich abgewiesen wurde, da seine Klinik schon zuviel sogenannte Fremdpatienten betreute. Nur durch Zufall erfuhr er von einer interdisziplinären Sprechstunde - allerdings 150 km von seinem Wohnort entfernt. Aber Robert Müller hat die umfassende und kompetente Betreuung des Expertenteams schätzen gelernt und setzt sich jetzt mit seinem Arbeitskreis für eine bundesweite Versorgung Jugendlicher und Erwachsener mit angeborenem Herzfehler durch interdisziplinäre Sprechstunden ein.
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